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1. Premessa

Il documento intitolato “Il fine vita: considera-
Zioni etiche a partire dal contesto pediatrico”, li-
cenziato a luglio 2023, costituisce la piu recente
presa di posizione pubblica di uno dei primi e piu
longevi comitati di bioetica del nostro Paese: il
Comitato etico per la pratica clinica pediatrica
(CEPC pediatrica) dell’Azienda Ospedale — Uni-
versita Padova. Istituito ufficialmente nel gen-
naio 1994, il comitato ha mantenuto nei tre de-
cenni della sua storia la capacita di intercettare
le questioni etiche pil sentite in ambito pedia-
trico, divenendo in tal modo un punto di riferi-
mento, non solo a livello regionale.

Il testo € coraggioso e sorprendente, per le ra-
gioni che diro poco oltre. Esso si articola in una
Presentazione e sei paragrafi. Le sezioni nelle
quali il documento offre i contributi piu originali
sono i §§ 1-2, che pongono e discutono la que-
stione del coinvolgimento dei CEPC pediatrica
nella gestione di alcune domande di suicidio me-
dicalmente assistito; il § 4, che affronta impor-
tanti questioni terminologiche; e il § 5, che tratta
il problema di quale tipologia di comitati di bioe-
tica sia pil adatta a prendere in carico le do-
mande di suicidio medicalmente assistito, come
previsto dalla nota sentenza della Corte Costitu-
zionale nr. 242 del 2019.

In questo mio commento intendo offrire un feed-
back su ciascuno di questi tre punti.
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2. Alcune riflessioni a partire dai contributi ori-
ginali del documento

2.1. CEPC pediatrica e suicidio medicalmente as-
sistito

La prima e pil importante questione trattata dal
documento puo apparire di primo acchito sor-
prendente, se non addirittura scioccante: i com-
ponenti del comitato lamentano infatti quello
che definiscono un vulnus, ossia il fatto che i
CEPC pediatrica non siano stati indicati come
possibili interlocutori per quanto riguarda I'emis-
sione di pareri in tema di suicidio medicalmente
assistito. Questa tesi risulta all’inizio spiazzante,
perché — come noto — uno dei quattro requisiti
previsti dalla corte per accedere al suicidio medi-
calmente assistito e che il proposito di ricorrervi
si sia formato autonomamente e liberamente,
con cio escludendo i minori (che non possono
dare un valido consenso), e di conseguenza la
competenza dei comitati etici che si occupano di
pazienti pediatrici.

Il documento riesce nondimeno a dimostrare in
modo persuasivo |'effettiva sensatezza di attri-
buire tale competenza anche ai CEPC pediatrica,
ricordando innanzitutto come nei reparti di pe-
diatria siano spesso accolti per varie ragioni an-
che pazienti maggiorenni e sottolineando inoltre
che in ogni caso eventuali espressioni del deside-
rio di morire e richieste di aiuto al suicidio da
parte di adolescenti vicini alla maggiore eta non
dovrebbero essere liquidate frettolosamente
per mere ragioni formali, ma al contrario prese
in carico da un comitato con competenze e sen-
sibilita adeguate.

Va dato atto al CEPC pediatrica di Padova di aver
affrontato con coraggio e finezza un tema cosi
delicato e scottante, e pil in generale di aver po-
sto senza paura il problema del tramonto
all'alba, ossia la questione dell'importanza di
parlare di terminalita e morte in ambito pedia-
trico, considerando I'accompagnamento dei
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minori alla fine della vita come parte integrante
della responsabilita dei professionisti della sa-
lute, nello spirito delle cure palliative. Meno co-
raggioso e ficcante appare invece il titolo del do-
cumento, che sembra quasi voler “nascondere”
la tesi centrale del testo, dichiarando come tema
un generico “fine vita in contesto pediatrico”. C’e
da chiedersi la ragione di tale scelta, che appare
stonata rispetto al piglio del lavoro. Forse il ti-
more di esporsi a fraintendimenti e titoli scanda-
listici? Se cosi fosse, si tratterebbe a mio avviso
di untimore (pur in parte comprensibile) che non
trova alcun appiglio nella lettura del documento,
da cui si evince senza ambiguita che I'eventuale
coinvolgimento del CEPC pediatrica — anche in
caso di domande di suicidio medicalmente assi-
stito da parte di minori — sarebbe finalizzato non
certo al soddisfacimento di tali richieste, ma alla
miglior presa in carico del paziente pediatrico nel
fine vita e dei suoi bisogni, espressi anche tra-
mite la domanda di essere aiutato a porre fine
alla propria vita.

2.2. La questione della terminologia nel dibat-
tito sulle questioni di fine vita

Un secondo importante contributo del docu-
mento — in questo caso effettivamente rilevante
per tutto il dibattito sulle questioni di fine vita —
e il richiamo all'importanza della precisione ter-
minologica. Non si tratta di una preoccupazione
meramente linguistica, ma concettuale: distin-
guere con rigore situazioni diverse e essenziale al
fine di farne emergere le differenze dal punto di
vista etico e giuridico. In effetti, il CEPC pediatrica
ha buon gioco nel denunciare, ad esempio, i
molti casi in cui, nei mass media ma non solo, vi-
cende di fine vita gestite con la sospensione delle
cure o la sedazione continua profonda fino alla
morte sono state erroneamente presentate
come casi di suicidio o eutanasia.

Si tratta di una presa di posizione del tutto con-
divisibile: chiamare con nomi diversi una stessa

situazione & non solo errato, ma pericoloso e
fuorviante, perché impedisce un fruttuoso e ri-
goroso confronto morale. Vorrei tuttavia segna-
lare I’eguale problematicita del caso opposto, os-
sia usare uno stesso nome per indicare situazioni
moralmente diverse. E la problematicita in cui ci
si trova nel momento in cui si adotta un termine
dalla lunga tradizione come quello di “suicidio” —
che porta con sé ben precise connotazioni etiche
e giuridiche — e lo si applica alle nuove situazioni
della biomedicina contemporanea. Adottare
questo stesso termine (e il giudizio morale che
esso porta con sé) per indicare sia la nota situa-
zione di una persona disperata che vuole to-
gliersi la vita per una dramma esistenziale che sta
vivendo (la morte di una persona cara, la fine di
un amore, la perdita del lavoro, un disturbo men-
tale ecc.), sia quella di un paziente con una pato-
logia terminale percepita come insopportabile, il
qualche chiede di porre fine anticipatamente alla
sue sofferenze causando la propria morte con
farmaci predisposti dai sanitari, puo essere per-
cepito come una forzatura.

Concordo che quando si discute in prospettiva
biogiuridica & opportuno attenersi alla dicitura
che emerge anche dai pronunciamenti della
Corte Costituzionale (ossia, suicidio medical-
mente assistito). Vedo e condivido il rischio con-
nesso a “edulcoramenti” linguistici di un atto se-
rio come “togliersi la vita” (e, nella prospettiva
dei sanitari, collaborare a renderlo possibile).
Nondimeno, riconosco la tensione concettuale
alla base dei tentativi (pill 0 meno riusciti) di in-
novazione linguistica, tensione che non risolve
con atti di “normalizzazione terminologica”.
Senza voler affrontare la questione in questa
sede, osservo che queste tensioni linguistiche e
concettuali sono tipiche delle fasi di cambia-
mento, ossia delle fasi in cui si & chiamati a no-
minare fenomeni almeno parzialmente nuovi e si
percepisce I'insoddisfazione di termini e formule
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pensati per un contesto diverso. Ricordo, ad
esempio, che quando si rese disponibile la possi-
bilita di effettuare il trapianto di rene da dona-
tore vivente, si pose la questione della giustifica-
bilita etica del prelievo di un organo sano e con
cio della mutilazione di una persona. Nella pro-
spettiva etica tradizionale, una mutilazione del
corpo (come un’amputazione) poteva essere giu-
stificata solo dal principio di totalita, ossia dal
fine di preservare la vita della persona. Poiché
non si trattava di cio nel caso del trapianto di
rene da donatore vivente, fu necessario ricon-
cettualizzare il prelievo di un organo sano a be-
neficio di un’altra persona come un atto di “do-
nazione”, invece che di “mutilazione”. E cio av-
venne non per volonta di mascherare con le pa-
role I'immoralita dell’atto, ma per esprimerne
I'autentica intenzionalita etica.

In conclusione, fatta salva la necessita di distin-
guere nettamente atti di sospensione delle cure
da atti finalizzati a causare intenzionalmente la
morte dei pazienti stessi su loro richiesta, mi
pare che la questione se sia opportuno nominare
in modo diverso il “suicidio medicalmente assi-
stito” meriti di rimanere aperta e di essere di-
scussa approfonditamente.

2.3. Quale comitato, quali competenze?

Il terzo aspetto su cui il CEPC pediatrica di Padova
prende posizione riguarda la tipologia di comitati
etici cui & piu opportuno affidare la presa in ca-
rico delle domande di suicidio medicalmente as-
sistito. Anche in questo caso, il documento ha
buon gioco a difendere la tesi che sono i comitati
etici per la pratica clinica gli organismi meglio
equipaggiati a svolgere questo ruolo. D’altronde,
nel momento in cui la Corte Costituzionale di-
chiara che I'organo istituzionale terzo chiamato
a intervenire nella gestione delle domande di
suicidio assistito deve essere “munito delle ade-
guate competenze”, sembra difficile affidare tale
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compito ad altre tipologie di comitato, a meno di
non volersi arrendere a una deriva formalistica.
E tuttavia, proprio nello spirito del rispetto so-
stanziale e non solo formale delle indicazioni
della Corte Costituzionale, il documento stesso
pone la pil ampia questione dell’urgenza di
creare e sostenere nel tempo, anche all’interno
dei comitati etici per la pratica clinica, specifiche
competenze per affrontare e gestire le questioni
etiche connesse al fine vita, sia quelle relative
all’laccompagnamento palliativo dei pazienti (che
sono la grande maggioranza), sia quelle relative
alle domande di suicidio assistito. Si tratta di una
posizione del tutto condivisibile.

L'unica osservazione che mi sentirei di aggiun-
gere, nell’ottica del rigore terminologico e con-
cettuale sollevato al punto precedente, riguarda
I'appropriatezza della recente nomenclatura
delle diverse tipologie di comitati di bioetica. La
scelta del legislatore di nominare i comitati sulla
base del livello amministrativo a cui sono collo-
cati (locale, territoriale, ragionale, nazionale
ecc.) mi sembra del tutto infelice: la questione,
infatti, non e tanto dove operi un certo comitato,
ma cosa sia chiamato a fare. Sarebbe molto pil
trasparente nei confronti della popolazione chia-
mare un organismo “comitato etico per la ri-
cerca” o “comitato etico per la sperimenta-
zione”, invece che “comitato etico territoriale”.
Sarebbe molto pil ragionevole nominare un or-
ganismo “comitato etico per la pratica clinica” in-
vece che “comitato etico locale”. La chiara indi-
cazione della funzione del comitato fin dal nome
— come peraltro avviene a livello internazionale
— sarebbe essenziale non solo per motivi di tra-
sparenza, ma perché prodromica alla individua-
zione delle competenze necessarie a svolgere
tale funzione in modo adeguato.
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3. Conclusione

Per le ragioni di contenuto che ho cercato di ar-
ticolare, considero il recente documento del
CEPC pediatrica dell’ Azienda Ospedaliera di Pa-
dova un testo davvero apprezzabile. Ci tengo
inoltre a sottolineare I'esemplarita di questa
presa di posizione per quanto concerne la fun-
zione proattiva che potrebbero e dovrebbero
svolgere i Comitati etici per la pratica clinica. Es-
sendo radicati in prossimita delle pratiche di

assistenza e cura, questa tipologia di comitati ha
infatti la possibilita di intercettare e descrivere i
problemi —anche quelli che magari sono sfuggiti
al legislatore o ai responsabili dell’amministra-
zione sanitaria —, di avanzare riflessioni e propo-
ste meditate, che vengono poi diffuse e discusse
pubblicamente, in vista di eventuali migliora-
menti. Un esempio lodevole di bioetica costruita
dal basso.
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